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Abstrakt 
Det krävs mycket av en sjuksköterska att arbeta utifrån familjecentrerad vård. Hög 
professionell kompetens och förmåga att engagera sig emotionellt är viktigt för att 
kunna utföra omvårdnadsarbetet. Samspelet med föräldrar är den största utmaningen 
i sjuksöterskans arbete. Syftet med studien var att beskriva hur sjuksköterskor inom 
barnsjukvården upplever den familjecentrerade vården med familjer vars barn 
diagnostiserats med hjärtmissbildning. Öppna intervjuer med stöd av intervjuområden 
användes vid genomförandet av tio intervjuer med sjuksköterskor med eller utan 
specialistutbildning. Kvalitativ innehållsanalys gav fyra kategorier och åtta 
subkategorier: Bekräftar föräldrarollen med tre subkategorier; Stödjer föräldrars egen 
tilltro till att vårda sitt sjuka barn med två subkategorier; Bevakar tonåringens integritet 
och självbestämmande med två subkategorier och den sista kategorin; Strävar efter 
jämlikhet och respekt i vården för utländska familjer med en subkategori. 
Sjuksköterskorna såg föräldrarnas delaktighet som en viktig del i omvårdnadsarbetet, 
och utan dem skulle inte vården fungera.    
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2 
Problembeskrivning 
 
Varje år föds omkring 800 barn i Sverige med någon form av missbildning i hjärtat och 
hjärtmissbildningen kan antingen vara förvärvad eller medfödd (Hansson, 2009). I Sverige 
har behandlingsresultatet förbättrats drastiskt de senaste 20 åren och prognosen är god med en 
30-dagarsmortalitet på under 2 % med hjälp av de behandlingsmetoder som finns idag 
(Hanseus, 2012).  
 
En diagnostiserad hjärtmissbildning hos ett barn, kan för familjen leda till en krissituation, 
som bland annat kan resultera i svårigheter för föräldrarna att knyta an till sitt barn (Hansson, 
2009). När hälsan sviktar hos en familjemedlem, bör omvårdnad ges med fokus på hela 
familjen (Hughes, 2007). Enligt FN’s deklaration om de mänskliga rättigheterna, artikel 16 
(FN, 1948) är familjen en naturlig och fundamental enhet i samhället (a.a.). Enligt Wright, 
Watson och Bell (2002) definieras familj som en grupp människor som hålls samman av 
starka känslomässiga band samt ett ömsesidigt engagemang i varandras liv och känsla av 
samhörighet till varandra (a.a.). Den familjecentrerade vården baserar sin teori på att det är 
familjen som har det största inflytandet på barnets välmående (Hanson, 2009). Den 
familjecentrerade vården till sjuka barn och deras familjer är en allmän strategi inom den 
pediatriska omvårdnaden idag (Hughes, 2007). I kompetensbeskrivningen för 
barnsjuksköterskor (2008) betonas vikten av att det krävs kunskaper och kompetens angående 
betydelsen av att samverka med barnets närstående, vilket också lägger grunden för den 
familjecentrerade vården (a.a).  
 
Det krävs mycket av sjuksköterskan för att arbeta familjecentrerat. Hög professionell 
kompetens och förmåga att engagera sig emotionellt, är viktiga egenskaper, för att kunna 
utöva god omvårdnad. Att etablera ett gott samspel med föräldrarna, visade sig vara den 
största utmaningen i sjuksköterskans arbete (Fegran & Helseth, 2009).  
 
Vår litteraturgenomgång visar att det förefaller finnas studier som belyser familjecentrerad 
vård för barn som av olika anledningar vårdas på neonatal intensivvårdsavdelning men brist 
på forskning när det gäller familjecentrerad vård på vårdavdelning när barnet diagnostiserats 
med hjärtmissbildning.  
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När ett barn diagnostiseras med en hjärtmissbildning, drabbas hela familjen och det är därför 
viktigt att som barnsjuksköterska kunna bemöta och vårda inte bara barnet utan hela familjen 
på ett optimalt sätt dvs. enligt familjecentrerad vård.   
 
 
Bakgrund 
 
Medfödda hjärtmissbildningar  
 
Enligt Hanseus (2012) utförs mellan 600 – 700 barnhjärtoperationer, på barn under 18 år, 
varje år i Sverige och är koncentrerad till två städer, Göteborg och Lund. De kirurgiska 
ingreppen kan utföras öppna med hjärt-lungmaskin via bröstbenet eller sluten utan hjärt-
lungmaskin via sidan av bröstkorgen. I vissa fall kan hjärtkatetrisering med samtidig 
behandling, vara ett alternativ vid t.ex. avstängning av patologiska förbindelser i hjärtat. Idag 
ligger fokus i behandlingen, förutom på överlevnad också på långtidsprognos och förbättrad 
livskvalitet (a.a). De allra flesta barn mår bra när de når vuxen ålder och kan i stort sett leva 
ett normalt liv. Efter avslutad kirurgisk behandling får alla barn komma till 
barnintensivvårdsavdelningen för postoperativ vård med kontinuerlig övervakning. När barnet 
är stabilt flyttas barnet vidare till en kardiologiavdelning, för vidare omvårdnad (Hansson, 
2009).   
 
Bland organmissbildningar är hjärtmissbildning den vanligaste och uppkommer i samband 
med anläggningen av hjärtat mellan graviditetsveckorna 8-12 (Hanseus, 2012 ; Hansson, 
2009). Den bakomliggande orsaken, till varför missbildningar uppstår är ofta okänd, men det 
har dock visat sig finnas ett samband mellan genetiska och maternella faktorer som kan 
orsakas av t.ex. diabetes, alkohol, infektioner (exempelvis röd hund) och vissa läkemedel. 
Hos ungefär 25 % av barnen som har en medfödd hjärtmissbildning har också missbildningar 
i ett eller flera organsystem, bland annat i urinvägarna och inom mag-tarmkanalen. Inte sällan 
förekommer hjärtmissbildningen tillsammans med olika genetiska syndrom, t.ex. Turners 
syndrom eller Downs syndrom (a.a.).  
 
Hur uttalade symptomen är vid en hjärtmissbildning och när symtomen debuterar varierar 
beroende på hur omfattande defekten är samt typ av hjärtmissbildning. Påverkat 
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allmäntillstånd, oro, onaturlig stillhet, ödem, cyanos och andningssymptom med indragningar 
och takypné, är de vanligaste symptomen hos barn med en omfattande hjärtmissbildning 
(Hanseus, 2012). 
 
Skillnader i syremättnad mellan arm (höger) och fot mäts, där en syremättnad under 95 % 
eller en skillnad i syremättnaden mellan arm och fot på 3 % eller mer, tyder på sjukdom. 
EKG, ekokardiografi, diverse olika röntgenundersökningar; röntgen av hjärta och lungor, 
datortomografi, magnetresonanstomografi och hjärtkatetrisering med angiokardiografi, är 
exempel på undersökningar som kan vara vägledande vid diagnostisering (Hanseus, 2012). 
 
 
Familjecentrerad vård; Omvårdnadsteoretisk utgångspunkt 
 
Den familjecentrerade vården är en vårdmodell som introducerades på 1980-talet, där tyngd 
sattes på att utveckla ett vårdarbete med fokus på hela familjen när hälsan sviktar hos en 
familjemedlem. Vårdmodellen baseras på teorin om att hälsa, på gott och ont, vilket påverkar 
hela familjen och familjens inflytande väger tyngst på barnets hälsa och välmående i ett 
sådant sammanhang (Wright & Leahey, 2005). Mikkelsen och Frederiksen (2011) definierar i 
sin begreppsanalys den familjecentrerade vården som ett professionellt stöd för barnet och 
familjen som uppnås genom en process bestående av personalens engagemang och 
delaktighet för att inge föräldrarna mod och styrka (empowerment). Familjecentrerad vård 
omfattar även erbjudande av ömsesidiga samtal med föräldrarna för att sätta upp 
gemensamma mål och göra dem delaktiga i beslutsfattandet i vården av barnet. Den 
familjecentrerade vården kännetecknas av en relation mellan vårdpersonal och föräldrarna där 
båda parter har delat ansvar för barnets vård. På detta sätt uppnår föräldrarna självständighet 
och kontroll i tillvaron genom det familjestöd som de erbjuds (a.a.).  
 
För att sjuksköterskan ska kunna utöva den familjecentrerade vården behövs teoretiska 
kunskaper kring området och hur dynamiken inom familjen visar sig samt kompetenser inom 
kommunikation, konflikthantering och en omtänksam attityd (Mikkelsen & Fredrikesen, 
2011). Dessa kompetenser är en förutsättning för att utveckla en relation till föräldrarna. Den 
familjecentrerade vården uppstår som en följd av en situation, där föräldrarna är beroende av 
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den kunskap och expertis som hälso- och sjukvårdspersonalen har och personalen är beroende 
av barnets känslomässiga och fysiska anknytning till föräldrarna (a.a.). 
 
Genom att föräldrarna får information om barnets tillstånd samt ges utrymme att vara en 
viktig informationskälla för sitt barn, ges dem möjlighet att aktivt delta i omvårdnadsteamet. 
Ett samarbete i omvårdnaden, kan innebära att föräldrarna med sjuksköterskans handledning 
successivt får utföra vanliga sjuksköterskeuppgifter, som att ge sitt barn mediciner. 
Sjuksköterskorna deltar i den icke-tekniska vården dvs. i den dagliga omsorgen av barnet. 
Målet med den familjecentrerade vården är att föräldrarna ska bli experter på sitt barn och 
överta ansvaret mer och mer för omvårdnaden, med stöd från omvårdnadspersonalen, vilket 
sätter hela familjen i fokus (Mikkelsen & Fredriksen, 2011). 
 
Det finns ingen evidens för familjecentrerad vård inom barnsjukvården men dess fördelar har 
visats i ett flertal studier enligt Arango (2011). Här framkom mindre frekvens av icke 
tillfredsställda behov hos familjen genom god kommunikation, färre sjukdomssymtom och 
bättre fysisk och mental hälsa samt funktionellt status hos barnet (a.a.) 
 
Enligt American Academy of Pedriatrics (AAP, 2003) skall följande principer för 
familjecentrerad vård följas: Familjen skall vara barnets fasta punkt och källa för stöd och 
styrka; Alla delar av vården ska genomsyras av ett nära samarbete mellan föräldrar och 
personal; Respektera mångfald, dvs. en medvetenhet om att världen kan uppfattas olika 
beroende på etniska, kulturella och socioekonomiska olikheter (a.a.). 
 
Målet med familjecentrerad vård är att varje familj skall upptäcka sina egna styrkor och att 
familjen skall dela all information utan undantag. Ett ytterligar mål är uppmuntran till att 
familjer med liknande erfarenheter ges möjlighet att stödja varandra. Metoder och rutiner som 
stödjer barnets utveckling och föräldra-barnrelationen skall stödjas och personalen skall 
identifiera och reagera på föräldrarnas känslomässiga behov (AAP, 2003). 
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Familjecentrerad vård ur ett föräldraperspektiv  
 
Fegran och Helseth (2009) utforskade föräldrars och sjuksköterskors upplevelser av nära 
föräldra-barn relation i vården av för tidigt födda barn med hjälp av en deltagande observation 
och intervju som inkluderade sex mammor, sex pappor och sex sjuksköterskor under en 27 
veckors period. Resultatet visade att föräldrar till ett svårt sjukt barn, befinner sig i en sårbar 
situation. ”Att få barn” blev varken som de föreställt sig eller planerat. Föräldrarollen blev 
annorlunda, eftersom barnet var sjukt och omvårdnaden krävde professionell kompetens. 
Föräldrarna uttryckte en önskan om att bli förstådda av sjuksköterskan, även de gånger de inte 
klarade av att uttrycka sig optimalt. Föräldrarna ville kunna vara sig själva och känna sig 
bekväma med att t.ex. gråta. Viktigt att informationen som gavs var anpassad till föräldrarnas 
nivå. De ville bli respekterade, både som föräldrar och som medhjälpare i sitt barns 
omvårdnad (a.a.). Enligt Mikkelsen och Frederiksen (2011) leder den familjecentrerade 
vården till att de successivt får växa in i rollen som omvårdnadsgivare för sitt barn, genom att 
de bemöts med respekt för sin föräldraroll (a.a.).  
 
I en studie av Cooper et al. (2007) utvärderades vilken inverkan ett nationellt program för den 
familjecentrerade vården på en neonatal/intensivvårdsavdelning (NeoIVA) hade avseende vad 
som var viktigt för föräldrarna i vården av deras barn och vad som gjorde att de kände sig 
tillfredsställda med vården. Ett frågeformulär besvarades av föräldrar med hjälp av 
telefonintervjuer. I resultatet stöds vikten av att involvera föräldrarna i omvårdnaden av sitt 
barn, eftersom det ökade deras självkänsla och fungerade som en god förberedelse inför 
utskrivning (a.a). 
 
Bruns och Klein (2005) genomförde en surveystudie för att utvärdera den familjecentrerade 
vården på en NeoIVA avdelning för 43 föräldrar till barn födda i graviditetsvecka 24-41. De 
områden som studerades var vården och miljön på avdelningen samt föräldrarnas relation till 
det professionella vårdteamet. Det visade sig att 28 % av föräldrarna var av åsikten att de inte 
fått tillräckligt utrymme att delta i sitt barns omvårdnad bl.a. när det gällde att utföra 
medicinska åtgärder. Föräldrarna uppskattade när de gavs möjlighet att lära sig ta hand om sitt 
barn genom att vara delaktiga i omvårdnaden och lära sig olika medicinska arbetsuppgifter.  
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Nixon och Shield (2004) undersökte med ett frågeformulär i utvecklade länder och 
utvecklingsländer med 1000 föräldrars och 700 vårdpersonals attityder till psykosociala 
aspekter i vården när barn vårdas på sjukhus. Majoriteten av de tillfrågade föräldrarna (99 %) 
och personalen (99 %) i både utvecklade länder och utvecklingsländer ansåg att basal 
omvårdnad skulle skötas av föräldrarna, men långt ifrån alla föräldrar (42 % respektive 20 % i 
utvecklingsländer) tyckte att föräldrarna kunde förväntas utföra medicinskt komplicerade 
åtgärder som ge sitt barn injektioner (a.a). I Hughes (2007) studie där syftet var att med ett 
frågeformulär undersöka attityden hos 43 föräldrar till familjecentrerad vård på ett 
barnsjukhus visade resultatet att föräldrarna inte visste vad som förväntades av dem under 
sjukhusvistelsen. 
Cooper et al. (2007) fann att öppen och ärlig kommunikation med föräldrarna uppskattades. 
Det var viktigt att få med föräldrarna i beslutstaganden och att skapa ett gott samarbete mellan 
föräldrar och personal. Något som också verkade vara uppskattat var utarbetade program med 
syfte att stödja föräldraskapet men också med mål att få föräldrarna att delta mer aktivt i 
vården för sitt barn. Det var också viktigt att få information om barnets medicinska tillstånd i 
och vad som kunde förväntas hända med barnet (a.a).  
Enligt Bruns och Klein (2005) studie önskade föräldrarna att vårdpersonalen informerade om 
barnets medicinska tillstånd, procedurer och undersökningar på ett språk som var anpassat för 
dem. Föräldrarna uppskattade också att sjukvårdspersonal bemötte deras oro och svarade på 
frågor samt att sjukvårdspersonalen var tillgänglig. Föräldrarna önskade att få vara med i 
besluten angående sitt barn, vilket fick dem att känna sig delaktiga i omvårdnaden. Det fanns 
föräldrar som uttryckte frustation över att ständigt behöva söka svar angående sitt barns 
medicinska tillstånd, vilket de ansåg var deras rättighet att få veta utan att behöva efterfråga 
det. Det föräldrarna värdesatte mest var att sjukvårdspersonalen tog sig tid att noggrant 
besvara deras frågor och att föräldrarna genom schemalagda träffar gavs möjlighet att samtala 
med personalen (a.a).  
Nel, Roets och Rowe-Eowe (2012) bedömde i vilken utsträckning 62 mödrar till barn på 
barnintensivvårdsavdelningar i Sydafrika uppfattat att de fått känslomässigt stöd av 
personalen när de upplevt stress. Metoden var en standardiserad intervju. Resultatet skulle 
användas för att utveckla den familjecentrerade vården. Det visades att det viktigaste 
känslomässiga stödet var vårdpersonalens tillgänglighet. Möjligheten att få tillräcklig 
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information, speciellt när barnet nyligen insjuknat och information inför medicinska 
undersökningar samt att få samtala om sina känslor, var också av betydelse (a.a).   
 
Familjecentrerad vård ur ett barnsjuksköterskeperspektiv   
 
En barnsjuksköterska har som skyldighet att ge utvecklingsanpassad och relevant information 
till föräldrar och andra anhöriga och möjliggöra ett optimalt deltagande för barnets föräldrar 
och närstående kring omvårdnadsarbetet. Barnsjuksköterskan ska främja hälsa och ansvara för 
barnets rättigheter till god vård och för att skapa ett samspel och en god relation till barnet, 
familjen och dess närstående. Barnsjuksköterskan ska även arbeta för att skapa en trygg och 
en god livskvalitet med möjlighet till att främja att föräldrar kan vara hos sitt barn under 
sjukhusvistelsen (Kompetensbeskrivning för barnsjuksköterskor, 2008). Personal som 
behandlar och vårdar barn ska ha kompetens och utbildning för att kunna tillgodose barnets 
och familjens fysiska och psykiska behov. Barnet ska dessutom alltid bemötas med förståelse 
och deras integritet ska alltid respekteras (Artikel 8 och 10, NOBAB, 2013).  
 
Enligt FN’s barnkonvention artikel 9 (Unicef, u.å.) skrivs det att barnet inte ska hållas ifrån 
sina föräldrar även om barnet har skilda föräldrar så har de rätt att träffa dem båda 
regelbundet (a.a.). Föräldrarna ska få hjälp, stöd och uppmuntran till att stanna kvar hos sitt 
barn samt möjlighet till övernattning. Även fysisk och psykisk stress skall förebyggas. Barnen 
ska skyddas mot onödiga undersökningar och behandlingar (Artikel 2-5 NOBAB, 2013).   
 
Enligt Fegran och Helseth (2009) ställs det höga krav på sjuksköterskan att arbeta utifrån en 
familjecentrerad omvårdnad. Det krävdes förutom hög professionell kompetens också en 
förmåga att engagera sig emotionellt. Sjuksköterskor uppgav att den största utmaningen med 
arbetet var samspelet med föräldrarna. Många lärde sig behärska situationen väl medan det för 
andra blev en mer krävande utmaning. Att i mötet med människor kunna tolka såväl dem som 
situationen i sig, var en viktig egenskap hos sjuksköterskor, t.ex. förmågan att tolka om dessa 
människor har behov av ytterligare information eller om de ville bli lämnade i fred. Samtidigt 
som det krävdes mycket av sjuksköterskan på det personliga planet, för att bemöta familjerna 
på ett trovärdigt sätt, betonades vikten av att avgränsa arbetet från sitt privatliv, genom att 
hålla yrket professionellt (a.a). Ofta upplevde sjuksköterskorna att det var mer krävande att ta 
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hand om föräldrarna än om barnet (Hughes, 2007). De flesta av de 30 intervjuade 
sjuksköterskorna i Hughes studie accepterade detta och såg det som en del av arbetet. 
Majoriteten av dem ansåg att en viktig del av deras arbete var att involvera föräldrarna i 
omvårdnaden av sitt sjuka barn samt att bistå dem med adekvat kunskap för att fullföra en 
uppgift (a.a).   
Kompetensen hos sjuksköterskorna avgör i vilken grad den familjecentrerade vården används 
(Hutchfield, 1999; Franck & Callery, 2004). Sjuksköterskorna måste få bättre kunskaper kring 
betydelsen av att arbeta familjecentrerat och sjuksköterskorna måste få övning i sin roll inom 
den familjecentrerade vården (Bruce & Ritchie, 1997). 
 
Vid genomförd litteraturstudie har inte någon studie kunnat identifieras som specifikt belyser 
den familjecentrerade vården för familjer med barn med diagnostiserad hjärtmissbildning. 
Genom att undersöka sjuksköterskans tillämpning av den familjecentrerade vården i nämnd 
kontext kan förståelse fås för i vilken utsträckning denna tillämpas men också hur 
sjuksköterskan tolkar den familjecentrerade vården och mer specifik förståelse för 
omvårdnaden av de hjärtsjuka barnen och deras familjer.   
 
 
Syfte 
 
Syftet med studien var att beskriva hur sjuksköterskor inom barnsjukvården upplever den 
familjecentrerade vården med familjer vars barn diagnostiserats med hjärtmissbildning. 
 
 
Metod 
 
Kvalitativa studier lyfter fram det enskilda och konkreta där en helhetsyn betonas och som gör 
att sammanhanget får en betydelse. (Lundman & Hällgren- Graneheim, 2008). I föreliggande 
studie handlade det om att, utifrån sjuksköterskornas eget perspektiv, beskriva sjuksköterskors 
upplevelser av familjecentrerad vård när ett barn diagnostiserats med en hjärtmissbildning. 
Metoden används för att få förståelse för de motiv som ligger bakom vad människor gör och 
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innebörden som är kopplad till upplevelser och handlingar (Lundman & Hällgren- 
Graneheim, 2008).    
 
Datainsamlingsmetoden var semistrukturerad intervju. Enligt Kvale och Brinkman (2009) 
rekommenderas ostrukturerade eller semistrukturerade intervjuer inom kvalitativ metod då 
dessa innehåller öppna frågor, som ger ett stimulerande samspel med vald informant samt ett 
aktivt lyssnande.  
 
 
Urval av undersökningsgrupp 
 
Deltagare till studien rekryterades på avdelning som vårdar barn med medfödda 
hjärtmissbildningar i södra Sverige. Urvalet var strategiskt (Polit, Tantano-Beck & Hungler, 
2006). vilket, för denna studie, innebar att deltagarna var sjuksköterskor som i sitt arbete 
vårdade familjer vars barn diagnostiserat med hjärtmissbildning.  
 
Variation eftersträvas i kvalitativa studier för att få så många perspektiv som möjligt belysta 
(Kvale och Brinkman, 2009). Inklusionskriterierna var därför att deltagarna skulle ha 
tjänstgjort på barnavdelning som vårdar barn med medfödd hjärtmissbildning i södra Sverige 
och vara sjuksköterskor eller barnsjuksköterskor. De skulle arbetat minst ett år på berörd 
avdelning och ha varierande antal tjänsteår som sjuksköterska, arbeta dag och/eller natt samt 
heltid/deltid.  Exklusionskriterierna var sjuksköterskor som var tjänstlediga från arbetet på 
avdelningen.  
 
Målet var att intervjua 10-12 sjuksköterskor. Deltagare till studien rekryterades med hjälp av 
avdelningschefen, som delade ut informationsbrev och samtycksblanketter till 18 anställda på 
avdelningen, som uppfyllde inklusionskriterierna. Nio informanter önskade delta i studien 
efter att en påminnelse gjorts. För att rekrytera fler informanter ändrades inklusionskriteriet 
med att ta bort kravet på minst ett års arbete på berörd avdelning. Ytterligare två informanter 
samtyckte till deltagande efter denna ändring. Totalt elva informanter lämnade skriftligt 
informerat samtycke att delta i studien. En av dessa informanter avböjde deltagande senare.  
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Forskningstradition och valt undersökningsinstrument 
 
Kvalitativa studier kan vara deskriptiva dvs. beskrivande för att undersöka en företeelse hos 
en eller flera personer för att få fördjupad kunskap om en specifik del inom ett ämne 
(Graneheim & Lundman, 2008). Polit, Tantano-Beck och Hungler (2006) menar att 
forskningsmetoden är en disciplinerad undersökningsprocess som genomförs under en 
definierad period.  
 
Semistrukturerad intervju användes. Därför utfördes intervjuerna med hjälp av en 
intervjuguide med en inledande öppningsfråga och specifika intervjuområden (bilaga 1). 
Under intervjun ställdes följdfrågor, med syfte att fördjupa och klargöra informanternas 
berättelser. 
 
 
Genomförande av datainsamling 
 
Medgivande att genomföra studien söktes och erhölls från verksamhetschefen för den aktuella 
avdelningen samt medgivande om att få använda avdelningschefen som mellanhand. 
Avdelningschefen kontaktades via telefon och informerades muntligt och via e-post om 
studien samt fick ett skriftligt informationsbrev (bilaga 2). Enligt överenskommelse med 
avdelningschefen skickades därefter informationsbrev och samtyckesblankett som skulle 
vidarebefordras till sjuksköterskorna (bilaga 3), via post till avdelningschefen, som lämnade 
ut dessa till sjuksköterskorna.   
 
De informanter som önskade vara med i studien blev instruerade, i informationsbrevet, att 
lägga ifylld samtyckesblankett i ett kuvert på anvisad plats på avdelningen, som sedan 
hämtades av författarna.  
 
För att i möjligaste mån undvika maktassymmetrin mellan intervjuaren och informanten så att 
informanten skulle känna sig bekväm att berätta om sina upplevelser (Kvale & Brinkman, 
2009) bestämdes intervjuplats och tid för intervjun i samråd med informanterna. Åtta av de tio 
intervjuerna utfördes i en lokal, i närheten av den aktuella avdelningen, som författarna hade 
tillgång till. Övriga två intervjuer utfördes i ett samtalsrum på avdelningen. Intervjun inleddes 
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med att författarna och sjuksköterskan presenterade sig för varandra och författarna 
informerade informanten om studiens syfte samt hur det praktiska kring intervjun var 
planerat, bl.a. att intervjun skulle spelas in och om det gick bra att båda författarna 
genomförde intervjun. Ingen hade något emot det sistnämnda. 
 
Kvale och Brinkman (2009) framhäver att intervjuaren skall kunna ”lyssna noggrant till vad 
som sägs och hur det sägs, vara uppmärksam på rösten, pauserna, suckarna och dylikt som 
tecken på att ett ämne kan vara viktigt eller för känsligt för att utforskas vidare, frågorna får 
inte vara privata eller kritiska och intervjun får inte fyllas ut med småprat” etc (s. 144). Under 
pågående intervju försökte intervjuaren att följa dessa råd. Fyra intervjuer utfördes 
gemensamt av författarna, där den ena ledde intervjun och den andra lyssnade och ställde 
följdfrågor i slutet om det var något som kunde behöva fördjupas eller klargöras ytterligare. 
När författarna kände sig trygga med intervjumetoden, intervjuades resterande informanter av 
var och en av författarna.   
 
Varje intervju spelades in med ljudinspelarfunktion på mobiltelefonen. Intervjuerna varade 
mellan 35 och 55 minuter, exklusive tid för allmänt samtal före och efter intervjun. 
Sjuksköterskorna berättade livfullt och innehållsrikt om sitt arbete vilket gjorde att 
intervjumaterialet blev omfattande. 
 
 
Genomförande av databearbetning 
 
Intervjutexten analyserades med kvalitativ innehållsanalys (Lundman & Hällgren- 
Graneheim, 2008). Kvalitativ innehållsanalys används för analys av texter inom beteende-, 
human-, och vårdvetenskap. Inom omvårdnadsforskningen syftar innehållsanalysen till 
granskning och tolkning av utskrifter, texter och inspelade intervjuer (Santamäki- Fischer, 
Nygren, Lundman & Norberg, 2007). Kärnan i den kvalitativa innehållsanalysen är att, genom 
olika tolkningsnivåer, beskriva skillnader och likheter uttryckt i kategorier och teman. 
Analysen görs på både manifest och latent nivå där den manifesta nivån handlar om det 
uppenbara i texten och den latenta nivån lyfter fram det budskap som kan tolkas i texten.  
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Första steget var ordagrann transkribering av ljudfilerna. Därefter lästes all intervjutext 
igenom flera gånger, av var och en av författarna, för att få en helhetsupplevelse av innehållet. 
Efter diskussion och reflektion skrevs intervjutextens huvudsakliga innehåll ner.  
 
Andra steget var att ta ut meningsbärande enheter från varje intervju som bestod av ord, 
meningar eller avsnitt som innehöll aspekter som relaterade till varandra i innehåll och 
kontext. Sedan kondenserades de meningsbärande enheterna. Kondenseringen innebar att 
texten kortades ner men höll sig fortfarande nära den ursprungliga intervjutexten så att kärnan 
i texten bevarades. Nästa bearbetning var att skriva ner koder dvs. kondenseringen fick en 
etikett som sammanfattade innehållet. Diskussion och ifrågasättande mellan författarna 
resulterade i överenskommelse om hur koderna sorterats. 
 
I steg tre sammanfördes alla koderna och lästes gång på gång samt jämfördes för att hitta 
likheter och skillnader. Detta ledde till grupperingar som bildade subkategorier. Därefter 
söktes efter vilka subkategorier som hörde samman för att hitta mönster. Denna gruppering 
gavs rubriker som bildade kategorier. De preliminära kategorierna diskuterades mellan 
författarna och reviderades. Detta ledde till åtta subkategorier och fyra kategorier, vilka utgör 
det manifesta innehållet. All information skulle platsa i de framkomna subkategorierna och 
ingen information fick passa in på fler kategorier eller mellan två kategorier (Lundman & 
Hällgren- Graneheim, 2008). 
 
Några intervjuer analyserade författarna gemensamt och när vi blev mer bekanta med 
analysmetoden analyserades resterande intervjuer var för sig. Under hela analysarbetet 
diskuterades och reflekterades fram och tillbaka i alla de olika stegen tills känslan var att båda 
författarna kände igen sig i resultatet.   
 
 
Förförståelse 
 
Förförståelse är benämning på den kunskap och insikt forskaren har om ämnet innan studien 
påbörjats, som riskerar att påverka forskningsresultatet (Polit, Tantano-Beck & Hungler, 
2006). Författarna har olika erfarenheter. Det är bara den ena av studiens författare som har 
arbetat inom barnsjukvården. Detta kan vara både en fördel och en nackdel. Granskär och 
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Höglund-Nielsen (2008) skriver att ”förförståelsen är en förutsättning för att kunna få syn på 
och utveckla ny kunskap och förståelse. Förförståelsen är en förutsättning för att se men kan 
också bli ett potentiellt hinder för att kunna se något nytt. Reflektionen över den egna 
subjektiviteten är därför viktig” (sid 87, 88). Författarnas olikheter i förförståelse har varit en 
styrka under studiens gång då olika perspektiv kunnat generera givande diskussioner. Under 
databearbetningen har författarna försökt att hålla förförståelsen åt sidan genom att ha en 
löpande diskussion kring vad texten förmedlar och vad som kan vara vår egen erfarenhet.   
 
Etisk avvägning 
 
För studien erhölls ett skriftligt medgivande från ansvarig verksamhetschef för avdelningen. I 
enlighet med lagen om etikprövning (SFS 2003:460 16 § och 17 §) fick de informanter som 
deltog i studien muntlig och skriftlig information angående studiens syfte, metod och hur lång 
tid de beräknades behöva vara tillgängliga för intervjun.   
 
I den skriftliga informationen som gavs i samband med förfrågan om deltagande, lyftes också 
fördelar och eventuella risker med att delta. En fördel var att informanterna gavs möjlighet att 
reflektera över hur de arbetar familjecentrerat med familjer till hjärtsjuka barn och att sedan 
dela med sig av sina erfarenheter. Eventuell risk var att deltagandet tog deras tid i anspråk. I 
informationsbrevet framgick också att deltagandet i studien var frivilligt och att de när som 
helst kunde dra sig ur utan att ange orsak (SFS 2003:460) vilket också stöds i 
Helsingforsdeklarationen (WMA, 2013).  
Informanterna lämnade skriftligt informerat samtycke och därefter kontaktades de av 
författarna för att bestämma tid och plats för intervjun. Konfidentialitet garanterades, 
ljudinspelningarna kodades och avidentifierades tillika med intervjutexten, så att det som 
sades inte skulle kunna spåras till personen eller till vilket sjukhus informanterna är 
verksamma på i den slutliga rapporten. Insamlat material bevarades så att obehöriga inte 
skulle kunna få tillgång till det samt förstörs efter studiens examination (WMA, 2013).  
Innan studien genomfördes inhämtades rådgivande yttrande från vårdvetenskaliga 
etiknämnden (VEN 87-13). 
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Resultat 
 
Bakgrundsfakta  
 
I studien ingick tio sjuksköterskor varav åtta erhöll specialistutbildning med inriktning mot 
barnsjukvård och två av sjuksköterskorna hade ingen specialistutbildning. Medelåldern var 52 
och spridningen mellan 29 - 64 år. De hade arbetat inom barnsjukvård i medeltal 21 år med en 
spridning mellan 2,5 - 41 år. Sjuksköterskeexamen hade de avlagt mellan åren 1972 - 2010.  
 
I resultatet benämns sjuksköterskorna informanter, dvs. att resultatet bygger på en tolkning av 
informanternas upplevelser. Resultatet gav fyra kategorier och åtta subkategorier. 
Kategorierna blev: Bekräftar föräldrarollen med tre subkategorier; Stödjer föräldrars egen 
tilltro till att vårda sitt sjuka barn med två subkategorier; Bevakar tonåringens integritet och 
självbestämmande med två subkategorier och den sista kategorin. Strävar efter jämlikhet och 
respekt i vården för utländska familjer med en subkategori (tabell 1).  
 
Tabell 1. Översikt över kategorier och subkategorier 
Kategori Subkategori 
Bekräftar föräldrarollen  
 
Utvecklar en relation till föräldrarna 
Förutsätter föräldramedverkan i vården 
av barnet 
Inger trygghet i basal omsorg  
Stödjer föräldrars egen tilltro till att vårda 
sitt sjuka barn 
 
Samspelar med oroliga och osäkra 
föräldrar  
Uppmuntrar till familjegemenskap 
Bevakar tonåringars integritet och 
självbestämmande  
 
Främjar tonåringens självständighet  
Värnar om gemenskap mellan tonåring 
och föräldrar  
Strävar efter jämlikhet och respekt i 
vården för utländska familjer  
 
Möter utländska familjer med kreativitet 
och fantasi  
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Bekräftar föräldrarollen  
 
Utvecklar en relation till föräldrarna 
 
Informanterna uppgav att de arbetade för att snabbt utveckla en relation till föräldrarna. 
Genom att se till hela familjens behov kunde en god relation skapas. Den relation som 
skapades skulle sedan ha betydelse för hur familjens möte med vården utvecklades vidare. 
Inriktningen i deras arbete var att göra det bra för barnet genom att stödja föräldrarna, för 
barnet var alltid tryggast i sina föräldrars närvaro. Enligt informanterna krävde detta arbete 
lyhördhet och flexibilitet. Föräldrarna var viktiga som stöd för barnet och genom att göra 
föräldrarna delaktiga i vården kunde de stödja barnet. Det fanns en medvetenhet om att 
arbetssättet ibland kunde innebära mycket fokus på föräldrarna då det behövdes en hel del 
arbete för att göra föräldrarna delaktiga i vården. Det var ändå barnet som var i centrum men 
kanske mer indirekt ur sjuksköterskeperspektivet. I kontakten med barnet mötte informanten 
barnet i ögonhöjd för att visa sin respekt. 
 
“…det enda man kan göra är att fortsätta ställa frågor till barnet och ha 
ögonkontakt med barnet, för att markera att… det är barnet!” (I:2)   
 
För att bemöta föräldrarna optimalt, var det viktigaste för informanterna att lyssna på 
föräldrarna samt bemöta deras oro med respekt och ödmjukhet. Ärlig information och 
kommunikation, kontinuitet bland personalen i möjligaste mån samt att personanpassa stöd 
och rådgivning. Tydlighet vid kommunikation av de förväntningar som fanns på 
föräldradelaktigheten i vården av barnet var det som lade grunden till utveckling av en 
tillitsfull relation mellan föräldrar och personal. Det som också hade betydelse i mötet med 
familjen var relationen mellan föräldrarna, överbryggande av språksvårigheter och kulturella 
skillnader.  
 
Enligt informanterna lades stor vikt vid att redan i inskrivningssamtalet visa på hur viktiga 
föräldrarna var i vården av barnet och tidigt förmedla hur vården förväntades fungera i 
samarbetet mellan föräldrarna och personalen så att familjen blev införstådd med detta redan i 
första kontakten.  
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”Ja, någonstans att de ska kunna sköta sitt barn, helt omvårdnadsmässigt alltså. 
Ja, byta blöja, ge det mat och sen så småningom när vi har visat hur man ger 
mediciner att de också kan ge medicinerna. Men det finns ju inte i 
förväntningarna att de ska göra det från början. Men det finns det att de ska 
göra det så småningom. Det är ju det vanliga” (I:6) 
 
För att föräldrar och personal skulle kunna samarbeta fanns en insikt i att det krävdes en 
ömsesidig tillit mellan informanten och föräldrarna och detta inte alltid uppnåddes. I dessa 
situationer fanns det en öppenhet bland informanterna som innebar att någon annan 
sjuksköterska kunde ta över omvårdnaden och då brukade tilliten etableras. Det som 
uppnåddes var att föräldrarna vågade visa sin osäkerhet och ställa frågor tills de förstod 
informanternas budskap angående föräldraomvårdnaden.  
 
“Ibland kan det väl vara någon man inte kommer sådär bra överens med, då är 
ju kommunikationen annorlunda, det blir det ju…men då är det ju alltid någon 
annan som har hand om patienten nästa pass där det kanske fungerar bättre och 
så.” (I:1)  
 
Informationsgivningen anpassades till föräldrarnas mottaglighet, vilket ofta koncentrerades 
till det mest relevanta för tillfället. Föräldrarna bemöttes med tålamod och en medvetenhet om 
att information ofta behövde upprepas. Informanterna menade att om föräldrarna inte förstod 
eller klarade av att stödja sitt barn var det inte föräldrarnas fel utan informanternas.  
 
Skriftlig information om vården i stort och mer specifikt om avdelningen, erhöll föräldrarna 
via kallelsen. Det fanns också en informationspärm tillgängligt på varje rum, angående 
avdelningens rutiner. De första dagarna, de s.k. inskrivningsdagarna, var intensiva, med 
mycket information från kardiolog, narkosläkare, kirurg och sjuksköterska. Sjuksköterskan 
gav övergripande information om avdelningens rutiner och visade föräldrarna runt på 
avdelningen. Dagen efter informerades föräldrarna om och erbjöds besöka, 
barnintensivvårdsavdelningen (BIVA), för att bekanta sig med den miljö deras barn skulle 
komma till. Det var en trygghet för både föräldrar och personal att ha bekantat sig med 
varandra på vårdavdelningen, innan de sedan kom tillbaka till avdelningen, efter operationen. 
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När föräldrarna hade kommit tillbaka till avdelningen fick de ny information om avdelningens 
rutiner. 
” … det blir ju mycket på inskrivningsdagarna (…) Sen tar man ju mycket sen 
när de kommer tillbaka efter operationen…lite beroende på hur mycket de har 
landat också, för de kan ju vara under dramatiska omständigheter när de 
kommer till avdelningen, då får man backa lite. Men lite grann gör vi det, så att 
de får rutin på det.” (I:1) 
 
 
Förutsätter föräldramedverkan i vården av barnet  
 
Föräldrarna var mer delaktiga om de var trygga med arbetsuppgifterna som skulle utföras. Att 
ha med föräldrarna i omvårdnadsarbetet underlättade för alla parter. Informanterna ansåg att 
det inte var möjligt att vårda riktigt små barn utan att ha föräldrar att diskutera med. Ett annat 
syfte med att ha föräldrarna med i omvårdnadsarbetet var att det var en förutsättning för att 
föräldrarna sedan skulle kunna klara av att ta hand om sitt barn i hemmet. Ett tredje syfte var 
att personalresurserna var beräknade utifrån att föräldrarna skulle kunna klara av att sköta 
barnets basala omsorg som hygien, blöjbyte, matning etc., dvs. vardagssysslorna. 
Informanternas gemensamma åsikt var att föräldrarna var en tillgång för barnet och 
personalen och en resurs då barnets vård inte skulle fungera utan dem.   
 
” … hos oss har vi ju alltid familjen med runt barnet, det är nästan en 
nödvändighet för att det ska kunna fungera att vårda de här barnen… och vi är 
väldigt noga med att familjerna snabbt får lära sig att sköta det som de kommer 
behöva sköta när de kommer hem…” (I:2) 
 
Informanterna menade att deras uppgift var att få föräldrarna att växa in i det 
omvårdnadsansvaret som de förväntades kunna klara av. Det fanns ingen begäran om att de 
skulle klara av det direkt. För vissa var det självklart dvs. naturligt att redan från början ta på 
sig ett stort omvårdnadsansvar. Föräldrarna uppmuntrades till initiativ i omvårdnaden genom 
att bistås med handräckning och stöd och på det sättet blev föräldrarna mer och mer 
engagerade och delaktiga. Informanterna var måna om att ha ett stort tålamod i att upprepa 
informationen och demonstrera tillvägagångssätt enligt föräldrarnas behov samt att 
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föräldrarna uppmanades till att ställa frågor. Att involvera föräldrar i vården gjorde att 
föräldrarna inte behövde oroa sig för vad som gjordes med deras barn när de inte fanns hos 
det. Ibland orkade föräldrar inte vara med under vissa vårdmoment och då respekterades detta 
och informanterna förvissade föräldrarna om att de gjorde allt för att det skulle bli så bra som 
möjligt för barnet i berörd situation. Det kunde också handla om att föräldrar ibland hade en 
”dramatiserad” bild av något vårdmoment dvs. att de trodde att det var värre än den var. I 
dessa situationer menade informanterna att de försökte bjuda in föräldrarna att vara med i 
undersökningsrummet och låta dem delta efter egen vilja.   
 
“… om de får tid, man visar kanske en gång och nästa gång så står jag bredvid 
dig här så får du göra det. Jag hjälper dig. Och fråga om det är någonting. Men 
det är ju att visa att vi finns där. Men ändå få dem att våga själv”(I:4)  
 
Informanterna ansåg att de ställde en hel del krav på föräldrarnas delaktighet i vården men 
upplevde inte att det var för stora krav då kraven ställdes i samförstånd mellan dem och 
föräldrarna. Upplevelsen var att föräldrarna ville vara delaktiga. Föräldrarna gavs också 
möjlighet att påverka vården även om det inte så ofta var möjligt för dem att bestämma i alla 
sammanhang. Avdelningens vård och omvårdnad ansågs vara utvecklad efter det som var bäst 
för barnet.  
 
“Vården byggs upp utifrån det vi tror är det bästa…för barnen. Före operation, 
efter operationen, under operationen… alltså… och alla, alla, alla, eller de 
allra flesta anpassar sig hur bra som helst efter det och får en bra rutin… och 
klarar av det jättebra”(I:6) 
 
 
Inger trygghet i basal omsorg  
 
Informanterna menade att de tog hänsyn till föräldrarnas förmåga och kunskaper i specifika 
situationer. Föräldrarnas syn på och mognad i föräldraskapet skiljde sig beroende på barnets 
ålder. Föräldrar till a hjärtsjuka barn hade inte hittat sin föräldraroll medan andra föräldrar var 
rädda när de kom till sjukhuset för de visste att det var mycket som barnet skulle utsättas för. 
Ytterligare andra föräldrar var vana vid sjukhusvistelsen och kände sig hemma i miljön. Båda 
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föräldrarna uppmuntrades vara delaktiga i vården, särskilt vid informationssamtal och viktiga 
undersökningar, där föräldrarna kunde stödja varandra om den ene föräldern var orolig.  
 
Enligt informanterna uppmuntrades föräldrarna att observera sitt barns beteende och 
rapportera till sjuksköterskorna om det var något som de tyckte var annorlunda. Åsikten var 
att föräldrar ofta var bättre på att se när deras barn hade t.ex. smärta efter att de kommit från 
BIVA och andra beteendeförändringar som sjuksköterskorna behövde få rapport om. 
Föräldrarnas observationer och bedömningar tillvaratogs med hög relevans. Föräldrar kunde 
också ifrågasätta medicinska och omvårdnadsmässiga åtgärder och det var viktigt för 
informanterna att ta sådana diskussioner på allvar för att föräldrarna skulle känna sig trygga.   
 
“Att dom känner att dom är värdefulla, för att det är dom. Föräldrarna är 
otroligt värdefulla för oss i den här vården. Utan dom skulle vi inte kunna 
bedriva den vården vi har här. Och kan vi då skapa lugna, trygga och 
välinformerade föräldrar så vågar dom fråga mycket mer om de är osäkra och 
dom blir tryggare gentemot sina barn” (I:4) 
 
Efter att barnet kom tillbaka från BIVA till avdelningen gjorde informanterna föräldrarna 
medvetna om vilka basala omvårdnadsmoment som de skulle kunna vara delaktiga i. Det 
handlade om t.ex. barnets nutrition och elimination samt vikten av att föra vätskebalans. 
Informanterna uppgav att de bildade sig en uppfattning om hur mycket föräldrarna vågade 
och ville göra av dessa omvårdnadsmoment. Föräldrarna gavs också möjlighet att själva välja 
vad de vill ta del av och möjlighet att avstå från det de inte ville göra. De fick information 
handgripligen av personalen om hur de skulle göra för att anteckna dryck och elimination. 
Informanterna undervisade föräldrarna om vätskebalansen och betydelsen av att barnet 
kissade för att föräldrarna korrekt skulle kunna hantera uppgifter omkring det. Det 
förväntades att föräldrarna skulle registrera mätningar av dryck och urin samt eventuellt 
vägning av blöjor och oftast ville de vara delaktiga i det om inte omedelbart postoperativt så 
efter någon dag.   
 
”Det viktigaste är att inte döma dem, som att de inte vill. Utan att de faktiskt 
behöver hjälp. De behöver min hjälp för att kunna veta hur de ska lyfta barnet, 
hur de ska kunna finnas där som ett stöd” (I:6) 
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Informanterna berättade att de lärde både mamma och pappa att sondmata barnet om det var 
aktuellt liksom flaskmatning. Föräldrarna visades också hur de kunde ge läkemedel per os 
själva. Om barn hade haft mediciner och sondmatning hemma så var det naturligt att fortsätta 
med det för föräldrarna. Informanterna betonade att föräldrarna aldrig tvingades till att ge 
barnet medicin utan att informanterna gjorde det gärna, eftersom det var deras ansvar, om 
föräldrarna kände sig osäkra. Ibland ändrade sig föräldrarna senare och ville själva ansvara för 
att ge barnet mediciner. Att ha uppgifter i barnets omvårdnad var för föräldrarna att ha 
sysselsättning när de var hos sitt barn och tiden blev inte så långsam. Föräldrarna kunde 
ibland tillåtas överta någon teknisk uppgift, som egentligen var personalens ansvar.  
 
“… det är ändå mitt ansvar att de får i sig medicinen ju. Sen brukar ju de 
efterhand, komma på att, jo men det är ju rätt smidigt att göra det själv, och 
så… faktiskt”(I:1) 
 
Föräldrar blev rädda när deras barn visade symtom från sin hjärtsjukdom, cyanos (blå färg) 
och personalen behövde vara lyhörd och informerade om vilka symtom som var vanliga hos 
det hjärtsjuka barnet.  
 
“Jag hade en pappa som fick ett barn, med HLHS (…) Han var väldigt, väldigt 
rädd för att pojken blev så blå. Så då fick man börja lite granna med att det 
hände inte bara när barnet var hos honom” (I:3)  
 
 
Stödjer föräldrars egen tilltro till att vårda sitt sjuka barn 
 
Samspelar med oroliga och osäkra föräldrar  
 
Att vistas på sjukhus, var för många föräldrar en ny situation som var fylld med oro, rädsla 
och ängslan över sitt barn. Nyförlösta mammors behov förbisågs ofta, av dem själva, då de 
satte sitt barns behov i första hand. Personalen skapade en trygg miljö för föräldrarna för att 
kunna växa i föräldraansvaret kring sitt barn, när de kommit från BIVA där det varit ständig 
personaltillsyn och föräldrarna ofta inte vågade röra vid sitt barn.  
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Enigt informanterna stöttades föräldrarna så att de skulle stärkas i sitt föräldraskap genom att 
betona att föräldrarna var viktiga för sitt barn och varför barnet behövde dem efter BIVA 
vistelsen. Arbetet med föräldrarna i denna situation innebar att inge föräldrarna en känsla av 
att mer och mer få kontroll över barnets situation genom att sjuksköterskan från början helt 
ansvarade för barnets vård och successivt visade hur föräldern kunde medverka. Det kunde 
handla om att föräldern var hos barnet, smekte det och hjälpte till att byta blöja, till att själv 
klara av den basala omsorgen. Här handlade det om att ge föräldrarna tid att vänja sig vid att 
bli delaktiga. Det handlade också om att samtala med föräldrarna om att ge barnet lugn och ro 
genom att samordna övervakningen av barnet, medicintillförsel etc. så att barnet inte stördes i 
onödan utan fick tid för att återhämta sig och tillfriskna. Ibland var det viktigt för föräldrarna 
att vara ensamma med barnet och då försökte sjuksköterskorna känna av föräldrarnas behov 
så att de inte trängde sig på.  
 
”När man går på sitt pass så går man ju runt och pratar och lär känna dem lite. 
Då brukar jag berätta att klockan 16 är det mediciner nästa gång och sen 
klockan 20. Och då försöker man samordna så kontroller och så ligger 
samtidigt, med måltider, man frågar, hur vill ni ha det?” (I:3) 
 
För de föräldrar som trots inbjudan till delaktighet i vården inte ville delta, undersöktes den 
bakomliggande orsaken. Bidragande orsaker kunde vara att det var första barnet, att de bar på 
mycket oro och stress för barnet, syskon hemma eller hade en känsla av otillräcklighet. För att 
stödja föräldrarna i situationen försäkrades de om att de inte var ensamma i situationen, utan 
att personalen fanns för dem. Det kunde också vara att föräldrarna hade behov av avlastning 
t.ex. med att nattpersonalen tog hand om barnet så att föräldrarna kunde lämna avdelningen en 
stund för att de skulle orka vara närvarande med sitt barn.  
 
” … på natten om mamman har det lite jobbigt eller sådär, så kan man ju 
erbjuda om man har det hyffsat lugnt att ta ut barnet, så blir hon lite avlastad, 
kan koppla av…” (I:1) 
 
Informanterna var eniga om att fasta rutiner på avdelningen inte fungerade när det gällde 
föräldraansvar. Ändå betonades att direkta krav från föräldrar om avlastning inte kunde 
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tillgodoses omedelbart. Föräldrar informerades då om att personalen fick planera in och bidra 
med avlastning under dagen när det passade i personalens schema. Vad som var rimliga 
önskemål från föräldrarna bedömdes av personalen. Rimliga önskemål var t.ex. att föräldern 
önskade lite frisk luft eller att familjen behövde egen tid för att göra något gemensamt för att 
orka med att vara hos det sjuka barnet så tillfredsställdes det. Ibland var det nödvändigt att 
prioritera barnets tillstånd och då kunde föräldrabehoven inte tillfredsställas omedelbart. 
 
” … jag vill inte säga att vi inte jobbar familjecentrerat, för det gör vi, inom de 
ramar som finns, så att säga” (I:6) 
 
Vid behov fanns både kurator och psykolog att tillgå som kunde hjälpa föräldrarna. 
Psykologen tog ofta kontakt tidigt med familjen och lämnade sitt namn och telefonnummer. 
Många var ofta positiva till denna sortens kontakt. Föräldrarna uppmuntrades också till att 
söka stöd hos andra familjer med liknande livserfarenheter. Kontaktsjuksköterskans viktiga 
roll betonades starkt av informanterna. Kontaktsjuksköterskan hade kontakt med familjerna 
inför inläggning och skickade kallelsen till dem. Eftersom barn-hjärtsjukvården är centrerad 
till en stad i södra Sverige kom familjerna från olika delar av landet. Dessutom hade 
kontaktsjuksköterskan alltid kontakt med hemortssjukhuset och ordnade så att familjerna fick 
det stöd de behövde på hemortssjukhuset. Dessa föräldrar hade också samtalskontakt med 
kontaktsjuksköterskan under vistelsen på det aktuella sjukhuset. Vid behov fungerade 
kontaktsjuksköterskan även som samtalsstöd för familjer efter utskrivning.  
 
”Det erbjuder vi också när de skrivs in, berättar att det finns både 
kontaktsjuksköterska, kurator och psykolog” (I:1) 
 
 
Uppmuntrar till familjegemenskap 
 
Informanterna uppgav att de försökte värna om familjegemenskapen när familjer kom från 
olika delar av landet. Denna gemenskap ansågs ha stor betydelse för föräldrarnas trygghet 
med att vara delaktiga i vården av sitt sjuka barn och vara på sjukhuset. Ronald McDonald 
hus blev familjens boende och där kan syskonen vara och föräldrarna skiftas om att ta hand 
om dem. Om det inte fanns syskon kunde den ena föräldern sova på patienthotellet.  
 
  
 
 
24 
Syskon som inte var sjuka eller störde sjukvårdsarbetet välkomnades till avdelningen, dock 
inte nattetid. Att låta syskon träffa varandra och ställa frågor kring det sjuka syskonet etc. 
avdramatiserade deras ibland fantasiartade upplevelse av sitt sjuka syskon. Informanterna 
uppgav att de kände sig otillräckliga när det gällde syskonomhändertagande eftersom fokus 
låg främst på det sjuka barnet och föräldrarna.  
 
Personalen uppmuntrade till olika former av sysselsättningar beroende på syskonens ålder. På 
dagtid kunde syskonen tillsammans med en förälder besöka lekterapin. Även stöd och kontakt 
med syskonstödjare kunde tas, dock användes detta allt för sällan. Äldre syskon kunde 
erbjudas annan form av stöd, särskilt under längre vårdtider.  
 
”… lekterapin är ju öppen för syskonen, sen finns det ju syskonstödjare, som är 
knuten till avdelningen som kan göra en insats där” (I:1) 
 
 
Bevakar tonåringars integritet och självbestämmande  
 
Främjar tonåringens självständighet  
 
Från 13 års ålder erbjöds tonåringen enskilda samtal, dvs. att de själva fick välja om de ville 
gå på vissa samtal och undersökningar utan sina föräldrar, enbart med informanterna. 
Tonåringen och informanten kunde vid behov efter ett sådant samtal gemensamt besluta vad 
som var viktigt för föräldrarna att ta del av eftersom barnet var under 18 år. De samtal och 
undersökningar, som valdes att genomföras utan föräldrar, syftade till att ge tonåringen 
utrymme att ställa frågor eller berätta något som de kanske hade svårt att berätta för 
föräldrarna för de visste att föräldrarna skulle bli ledsna eller samtal om möjligheten till 
flick/pojkvänner som kunde sova över istället för föräldrarna etc. Enskilda samtal var 
dessutom en bra förberedelse inför framtiden, då ungdomen på så vis själv successivt blev 
mer insatt i sin sjukdom.  
 
”… tanken med det är att barnet ska ha möjlighet att ställa de frågorna de 
kanske inte vill göra inför föräldrarna, till exempel om alkohol, rökning, sex och 
annat sånt. Och sen så eftersom barnet är under 18, så måste föräldrarna vara 
med på informationen…”(I:2)   
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Informanterna uppgav att de alltid vände sig till tonåringen vid samtal och inte till föräldrarna. 
I samband med det tog föräldrarna ofta ett steg tillbaka och lät kontakten mellan 
informanterna och tonåringen fortskrida på ett djupare sätt. Det var ofta naturligt för 
föräldrarna att tonåringarna genomgick vissa samtal och undersökningar självständigt. 
 
Tonåringen skulle få en chans att bli självständig. Annars fanns risken att de gömde sig 
bakom föräldrarna och höll inne på tankar de inte fick utlopp för. Informanterna samtalade 
kring händelser och försökte få ungdomen att berätta om rädslor eller annat, med syfte att 
förbättra vården för dem, genom att nästa gång kunna handla på annat sätt enligt ungdomens 
eget önskemål. Kontroll var viktigt för ungdomen och därför berättade de ofta inte självmant, 
utan information fick ”fiskas” fram genom att fråga sig till det. Ungdomar var rädda för att bli 
blottade vid ingrepp, vilket de alltid informerades noggrant kring, att de aldrig ligger nakna 
utan får handdukar och/eller skjorta över sig och på sig. Tonåringens behov var det viktigaste 
i situationen och föräldrarna rekommenderades att alltid finnas med hos sitt barn.  
 
”Det är man noga med, att man inte ligger bar så (…) Du har skjortan på, vi 
lägger handdukar på, du kommer inte ligga naken. Detta är jätteviktigt för dem 
att de vet, att såhär är det”(I:5)   
 
Enligt informanterna stöttades tonåringarna till att själva hantera sina mediciner. Hur mycket 
ansvar ungdomarna fick berodde på välmående och utvecklingsnivå. Tonåringar 
uppmuntrades till sysselsättning av olika slag, bl.a. aktiviteter som erbjuds av lekterapin, 
anpassade för äldre barn.  
 
 
Värnar om gemenskap mellan tonåring och föräldrar  
 
Föräldrar rekommenderades att sova tillsammans med sitt barn, tonåringen, då det är mycket 
som är annorlunda efter till exempel en operation. Det var många gånger väldigt påfrestande 
för tonåringen att behöva ligga inne länge på sjukhus med sina föräldrar. Det var viktigt att 
erbjuda såväl tonåringen som föräldrarna samtalsstöd, för att smidigt kunna lyfta och lösa 
eventuella problem. Informanterna menade att de bemötte tonåringens och föräldrarnas behov 
med lyhördhet och förståelse.  Föräldrarna blev upplysta om ungdomens normala utveckling, 
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för att också kunna se det friska hos sitt barn. De stöttade föräldrarna i att ta ett steg tillbaka, 
så att tonåringen själv fick ta mer ansvar i sin sjukdom, sina mediciner osv, för att få ökad 
insikt i sitt sjukdomstillstånd.  
 
 
Strävar efter jämlikhet och respekt i vården för utländska familjer  
 
Möter utländska familjer med kreativitet och fantasi    
 
Informanterna ansåg att barnsjukvården var mångkulturell, med många olika kulturella och 
religiösa inslag. När det fanns språkbarriärer i kommunikationen, ansågs inte dessa familjer få 
samma vård, jämfört med svensktalande föräldrar. Informanterna hade känslan av att 
utländska familjers önskemål och klagomål inte blev relevant bemötta därför att det var svårt 
att förstå varandra. I det vardagliga arbetet behövdes kommunikation på många olika sätt för 
att göra sig förstådda. Avseende den basala omsorgen försökte informanterna kommunicera 
via kroppsspråket, ordlistor, översättningsbroschyrer och telefontolk. Den viktigaste 
informationen och kommunikationen samlades till tolksamtal som ordnades regelbundet 
under sjukhustiden. När det fanns personal som talade familjens språk kunde detta underlätta 
men det fick inte ersätta tolksamtal utan det som den personalen användes för var att samtala 
med föräldrarna dagligdags och samla ihop frågor till det inplanerade tolksamtalet.    
 
”Man kan fråga både om barnet har kissat och bajsat genom kroppsspråket, det 
går jättebra. (…) viktigaste informationen får man ju samla till tolken kommer, 
det som måste sägas” (I:2) 
 
Kulturella skillnader kunde handla om att det i vissa kulturer är kvinnans ansvar att ta hand 
om barnen. Då var det viktigt att på ett ödmjukt och inte förödmjukande sätt göra pappan 
delaktig i vården. Upplevelsen var att utländska familjer var bra på att snappa upp information 
och var väldigt tillmötesgående och engagerade. Inga särskilda krav ställdes av utländska 
familjer men språksvårigheter kunde ibland göra själva vården orättvis. Missförstånden 
uppfattades ofta för sent dvs. för familjer som kom från andra hemortssjukhus kunde 
missförstånden upptäckas först när barnet hade skrivits ut och då via kontakt med 
hemortssjukhuset. Informanterna menade att det var viktigt att fortlöpande försöka skapa 
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insikt i andra kulturers föräldrasyn för att kunna nå fram till dem och att kräva att tolksamtal 
skulle kunna användas mer.  
 
”… det kan vara en pappa med utländsk…en annan kultur och religion också 
för den delen, som inte vill att mamman ska veta och det kan också vara 
besvärligt. Men vi har ju tolk då” (I:5) 
 
 
Diskussion 
 
Diskussion av vald metod 
 
Kvalitativ forskningsmetod är lämplig för studien då denna metod används för att få ökad 
förståelse inom ett ämne genom att belysa människors upplevelser och erfarenheter (Kvale 
och Brinkman, 2009) och studiens syfte var att få ökad förståelse för sjuksköterskors 
upplevelser av den familjecentrerade vården med familjer vars barn diagnostiserats med 
hjärtmissbildning. Studien är deskriptiv och denna design används bland annat när det finns 
mycket forskning inom ett område men ändå brist på studier inom någon aspekt (Polit, 
Tantano-Beck & Hungler, 2006). Litteraturgenomgången som beskrivs i bakgrunden visar att 
det finns en hel del forskning inom familjecentrerad vård med inriktning mot barnsjukvård 
men en brist inom barnhjärtsjukvården.  
 
Det gjordes ett strategiskt urval vilket innebär att deltagarna har upplevelser av de situationer 
som utforskas (Polit, Tantano-Beck & Hungler, 2006). I vår studie har alla informanterna 
sådan erfarenhet. Innebörden av strategiska urval är också att det skall finnas en variation i 
informanternas karakteristika och erfarenheter (SBU, 2013). Detta har tillgodosetts avseende 
antal yrkesår och ålder samt specialistutbildning hos informanterna. En brist i trovärdigheten 
är att alla informanterna rekryterades från samma avdelning. Detta blev tydligt i 
intervjumaterialet dvs. informanterna berättar om mycket liknande erfarenheter. Om 
rekryteringen av informanter även gjorts från barn-hjärtcentrum i Göteborg hade detta kanske 
undvikits. Denna möjlighet uteslöts pga. geografiskt avstånd dvs. det fanns inga ekonomiska 
resurser för att åka till Göteborg för att genomföra personliga intervjuer tillika med att tiden 
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som stod till förfogande för studien är begränsad. Ett alternativ är att telefonintervju kunde 
genomförts men valdes bort då telefonintervju inte medger ögonkontakt och samspel mellan 
intervjuare och informant samt att det är svårt att få detaljerade intervjuer som är önskvärt i 
kvalitativa studier (Kvale och Brinkman, 2009).  
Datainsamlingsmetoden var intervju som är en vanlig metod för kvalitativa studier då det är 
informantens upplevelser inom berört ämnesområde som skall stå i fokus (Kvale och 
Brinkman, 2009). Intervjuerna var semistrukturerade dvs. vissa ämnesområden var 
definierade och detta var ett medvetet val eftersom familjecentrerad omvårdnad är väl 
definierad i litteraturen och det var den kunskapen som efterfrågades i studien (a.a.).  
Forskaren skall vara lyhörd för det som berättas och ställa följdfrågor för förtydligande och 
fördjupning av det som framkommer (Kvale och Brinkman, 2009). Intervjun började med en 
öppen fråga där informanterna ombads att berätta om sitt arbete med familjecentrerad 
omvårdnad. Det var dock inte helt enkelt att lyssna aktivt och inte komma med egna inlägg 
eller frågor under de första intervjuerna då författarna inte har erfarenhet av 
forskningsintervjuer. Efterhand gick detta bättre och då visade sig att så gott som alla 
informanterna, utan att författarna ställde frågor från intervjuguiden, berörde dessa. 
Intervjuerna genomfördes på informanternas arbetsplats eller i närheten av denna utifrån eget 
önskemål. Valet av intervjuplats är viktigt för att informanterna skall känna sig trygga och 
bekväma i att dela med sig av sina erfarenheter så att resultatet blir trovärdigt (a.a.). Kvale och 
Brinkman (2009) menar vidare att efter intervjuns avslutande kan informanterna känna en viss 
spänning eller oro eftersom de har varit öppna om personliga och eventuellt känslomässiga 
upplevelser. Informanterna delade livligt med sig av sina erfarenheter och efter intervjun var 
stämningen positiv vilket författarna tolkade som att informanterna kände det 
tillfredsställande att få berätta om sitt arbete.  
Intervjutexten valdes att analyseras med kvalitativ innehållsanalys (Lundman och Hällgren- 
Graneheim (2008). Det är en vanlig metod inom omvårdnadsforskning och anses vara lämplig 
att använda vid stora mängder data, t.ex. tolkning av utskrifter, texter och inspelade intervjuer 
(Santamäki- Fischer, Nygren, Lundman & Norberg, 2007). Graneheim och Lundman (2004) 
menar att trovärdigheten kan stärkas med att båda författarna har varit med under 
datainsamlingen och fyra intervjuer genomfördes gemensamt därefter med endast en av 
författarna. Detta kan försvåra analysarbetet då redan under intervjun sker en tolkning av det 
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som sägs (Kvale och Brinkman). Den av författarna som inte varit med under respektive 
intervjun läste upprepade gånger dessa intervjuer och författarna diskuterade därefter 
innehållet gemensamt. Analysen genomfördes först tillsammans av författarna för att få 
förståelse för analysförfarandet och därefter delades analyserna upp mellan författarna. Det 
finns en risk enligt Graneheim och Lundman (2004) med detta förfarande då det alltid finns 
en subjektiv del i analysen. Med denna risk var författarna medvetna om speciellt avseende 
den ena av författarens förförståelse inom området. För att minimera denna risk diskuterades 
analyserna upprepade gånger för att förvissa sig om att det verkligen var det budskap som 
fanns i intervjutexten som visades och inte författarens subjektiva tolkning. Det är enligt 
Graneheim och Lundman (2004) också viktigt att diskutera studiens analys och resultat med 
utomstående forskare, för att öka studiens trovärdighet. Detta har till viss del genomförts då 
studien granskats på seminarium där forskare och studenter gett kritiska synpunkter.  
En annan viktig del avseende studiens trovärdighet var bl.a. det som skedde under 
analysprocessens andra steg, dvs. att hitta de meningsbärande enheterna, eftersom för små 
enheter kan ge en ofullständig förståelse och för stora enheter kan ge ett flertal betydelser 
(Graneheim & Lundman, 2004). Med syfte att öka studiens trovärdighet, integrerades det citat 
i resultatet (Granskär & Höglund-Nielsen, 2008).  
Överförbarhet innebär om studiens resultat är överförbart på andra grupper eller till andra 
kontexter (Graneheim & Lundman, 2004). Vår studies resultat har överensstämmelse med 
forskning inom familjecentrerad vård inom barnsjukvården (Fegran & Helseth, 2009; 
Mikkelsen & Fredriksen, 2011; AAP, 2003) vilket kan tyda på att överförbarhet är möjlig. 
Det krävs även en noggrann metodredovisning för att uppnå överförbarhet (a.a.) och detta har 
vi försökt att ge. Dock framhålls att även om det skall finnas en diskussion kring i vilken 
utsträckning resultatet är överförbart till andra kontexter eller är i linje med tidigare 
publicerad litteratur så är det endast läsaren som kan bedöma resultatens överförbarhet (SBU, 
2013).  
 
 
Diskussion av framtaget resultat 
 
Syftet med studien var att beskriva hur sjuksköterskor inom barnsjukvården upplever den 
familjecentrerade vården med familjer vars barn diagnostiserats med hjärtmissbildning. 
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Resultatet visar att sjuksköterskorna ser barn och föräldrar som en enhet som de värnar 
mycket om då föräldrarna är barnets trygghet. Redan vid inskrivningen och kontinuerligt 
under barnets sjukhusvistelse gör sjuksköterskorna en medveten bedömning av föräldrarnas 
känslomässiga tillstånd som grund för att utveckla en relation till föräldrarna och visa på att 
föräldrarna är viktiga för barnet som känslomässigt stöd och som samarbetspartner till 
personalen i omvårdnaden av barnet. Sjuksköterskorna vägleder föräldrarna, och ger 
handgripligt stöd, med tålamod och respekt för föräldrarnas egen tillit till sin förmåga, och hur 
de själva känner att de kan vara delaktiga i vården. Den familjecentrerade vården som 
beskrivs av sjuksköterskorna i vår studie är till stor del i linje med AAP’s (2003) principer 
och mål för familjecentrerad vård frånsett målet att uppmuntra familjer med liknande 
erfarenheter att stödja varandra, som lyfts fram i AAP (2003). 
  
Sjuksköterskorna i studien menar att föräldradelaktigheten är ett krav för barnets vård då 
personalresurserna är beräknade efter detta. Liknande påstående har vi inte funnit i andra 
studier, så tydligt uttalat.  
 
Det framgår inte om någon utvärdering genomförts avseende om vårdkvaliteten och 
patientsäkerheten har förändrats efter genomförande av familjecentrerad vård bland de 
deltagande sjuksköterskorna. Cooper et al.’s. (2007) studie utvärderar effekterna av ett 
nationellt program kring familjecentrerad vård, som all vårdpersonal på en 
neonatalintensivvårdsavdelning (neoIVA) har fått utbildning i. Utvärderingen berör påverkan 
på personal och föräldrar avseende hur information och stöd ges till familjer efter införande 
av detta program. Sjuksköterskorna i den studien menar att deras egen inställning till 
familjecentrad vård har förändrats efter utbildningen men de kan inte direkt peka på vad det är 
som förändrats hos dem. Dock menar de att efter införandet av den familjecentrerade vården 
uppfattar de att föräldrarna är mer tillfredsställda och trygga i vården av sitt barn och 
sjuksköterskorna mer tillfredsställda i sitt arbete (a.a.). Sjuksköterskorna i vår studie förefaller 
ha samma positiva upplevelser av familjecentrerad vård men vi har inte ställt några frågor 
kring införandet av familjecentrerad vård eller om sjuksköterskorna fått utbildning innan 
införandet, vilket är en svaghet i resultatet. Mickelsen och Fredriksen (2011) betonar att för 
att utöva familjecentrerad vård behövs teoretiska kunskaper kring området och kring hur 
dynamiken inom familjen visar sig samt utbildning i kommunikation och konflikthantering. 
Vi kan dock konstatera att sjuksköterskorna arbetar enligt AAP’s (2003) principer och i 
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överensstämmelse med Mikkelsen och Fredriksens (2011) definition för familjecentrad vård.  
Men, om sjuksköterskorna har fått övning i sin roll inom den familjecentrerade vården som 
Bruce & Ritchie (1997) framhåller är viktigt eller om de fått någon sorts utbildning, ger vår 
studie inte svar på. 
 
Sjuksköterskorna menar att det ställs ganska stora krav på att föräldrarna deltar i barnets vård 
men anser inte att kraven på föräldradelaktighet är orimliga, eftersom kraven ställs i samråd 
mellan sjuksköterskorna och föräldrarna. De menar att föräldrarna får vara med och påverka 
vården kring sitt barn och att sjuksköterskorna respekterar föräldrarnas önskemål. På detta sätt 
stärks föräldrarnas känsla av kontroll vilket ökar deras självkänsla och de känner 
tillfredsställelse med att vara delaktiga i omvårdnaden och omsorgen om sitt sjuka barn. 
Mikkelsen och Frederiksen (2011) visar samma resultat dvs. när sjuksköterskorna tillåter 
föräldrarna att verka för sitt barns bästa, infinner sig en känsla av kontroll hos föräldrarna 
(a.a).   
 
När BIVA vård är aktuell för barnet besöker sjuksköterskorna tillsammans med föräldrarna 
BIVA dagen innan barnet skall opereras och därefter vårdas på BIVA postoperativt, för att 
förbereda föräldrarna inför barnets postoperativa vård. Detta menar sjuksköterskorna inger 
föräldrarna trygghet. Liknande resultat beskrivs även i Cooper et al.’s (2007) studie där 
föräldrarna får kontakt med en specialistsjuksköterska från NeoIVA som informerar om och 
visar NeoIVA innan barnet överflyttas dit. Föräldrarna i den studien menar att detta är till stor 
hjälp som förberedelse inför intensivvården.  
 
Kraven på föräldradelaktighet i omvårdnaden och den basala omsorgen av barnet även när det 
kommer från BIVA, menar sjuksköterskorna att föräldrarna klarar av eftersom 
sjuksköterskorna ger praktisk handledning i hur föräldrarna byter blöja, mäter 
urinproduktionen, dryck och uppmärksammar barnets smärta etc. Om föräldrarna är 
tveksamma till omvårdnadsansvaret bistår sjuksköterskorna med att genomföra åtgärderna till 
viss del och föräldrarna får successivt stärkas i sin förmåga. Detta förhållningssätt leder till att 
det efterhand uppstår en vilja att vara delaktiga och en känsla av kompetens att utföra 
omvårdnaden hos föräldrarna. Liknade resultat framkommer i Coyne, O´Neill, Murphy, 
Costello och O´Shea’ studie (2011) som visar att det är sjuksköterskans roll att uppmuntra och 
stödja föräldrarna i deras deltagande kring barnets vård. Sjuksköterskorna i vår studie 
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beskriver att deras omvårdnadsarbete till stor del består i att undervisa, utbilda, handleda, 
uppmuntra, stötta och verka för ett gott sammarbete mellan personal, föräldrar och familj. 
Detta styrks även av Cooper et al. (2007) och Bruns och Klein (2005) studier där det 
framkommer att när familjecentrerad vård ges till föräldrar på NeoIVA ökar föräldrarnas 
självkänsla och föräldrarna känner sig förberedda att klara av att ta hand om sitt barn inför 
utskrivningen.  
 
I studien visar sjuksköterskorna att föräldrar ibland inte orkar vara delaktiga i vården i 
samband med vissa omvårdnadsmoment. Då genomför sjuksköterskorna dessa moment med 
föräldrarna närvarande eller om de inte orkar vara närvarande så accepterar sjuksköterskorna 
föräldrarnas oro och berättar att de genomför momentet och kommer att se till barnets bästa i 
genomförandet. Coyne et al. (2011) studie bekräftar detta med att den familjecentrerade 
vården inte enbart innebär vård av det sjuka barnet, utan även vård av hela familjen samt att 
sjuksköterskorna är uppmärksamma på effekterna som det sjuka barnet har på sin familj (a.a).    
 
Sjuksköterskorna försöker värna om och se till hela familjen och deras behov av 
sammanhållning med t.ex. syskon, eftersom denna gemenskap anses ha stor betydelse för 
föräldrarnas trygghet och hantering av sin situation. Att tillgodose föräldrarnas önskemål om 
avlastning är därför viktigt även om det ibland måste ske utifrån hur personalens 
arbetsbelastning är. Liknade resultat visar Coyne et al. (2011) men i den studien värnar 
sjuksköterskorna även om att involvera familjens nätverk och uppmärksamma andra 
familjemedlemmar såsom mormor och morfar, farmor och farfar, mostrar och farbröder etc. 
som kan underlätta familjens hantering av situationen (a.a).  
 
Det finns enligt sjuksköterskorna inga hinder för att bedriva familjecentrerad vård och 
sjuksköterskorna förefaller bara se fördelar med arbetssättet. Det verkar inte vara någon större 
utmaning för dem att arbeta familjecentrerat. Om någon sjuksköterska inte uppnår en 
ömsesidig tillit mellan sig och föräldrarna beskrivs att detta löses genom att sjuksköterskorna 
gemensamt diskuterar sig fram till att någon annan sjuksköterska tar över omvårdnaden av 
familjen. Vårt resultat stöder inte det som Fegran och Helseth’s (2009) kommer fram till dvs. 
att sjuksköterskorna menar att det ställs höga krav på en sjuksköterska att arbeta utifrån 
familjecentrerad vård. Den största utmaningen, som framkom i den studien, var samspelet 
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med föräldrarna i meningen att det upplevdes som en utmaning för sjuksköterskan att kunna 
anpassa sig efter varje familj (a.a).  
I vården av tonåringar förändrades den familjecentrerade vården dvs. tonåringen betraktades 
som en person med egen integritet och behov av självständighet. Detta stämmer väl med 
utvecklingsspykologin där ungdomsåren handlar om att stödja den unga människans identitets  
utveckling (Tamm, 2002). 
 
När sjuksköterskorna möter utländska familjer där det finns språksvårigheter kunde det 
många gånger uppstå problem. Dessa löses med engagemang, kreativitet och inlevelse för att 
hitta nya vägar att kommunicera på. Regelbundna tolksamtal anordnas för att dessa föräldrar 
skall få information och stöd så att vården blir så lik svenska föräldrars som möjligt. 
Sjuksköterskorna anser ända att de utlänska föräldrarna inte kunde framföra sina tankar och 
funderingar på samma sätt som svenskspråkiga. Coyne et al. (2011) studie visar även på att 
sjuksköterskor känner det svårt att samtala med familjer som inte är engelskspråkiga och att i 
dessa situationer användes tolktjänst och informationsblad översatta till andra språk (a.a)      
 
Resultatet visar att såsom sjuksköterskorna framställer sitt arbetssätt med familjecentrerad 
vård har arbetssättet stora likheter med empowerment modellen dvs. patientcentrering och att 
vårdmötet utgår från att patienterna erhåller egenmakt så att de kan ha kontroll över 
egenvården och därmed ett ökat välbefinnande. Vårdrelationen som bygger på empowerment 
skall för att fungera vara jämlik och ömsesidig mellan personal och patient, samt innebära en 
respekt för patienters självbestämmande och en äkta tilltro till patienters förmåga att göra 
egna val och att agera på egen hand (Nyatanga & Dann, 2002). Vi finner att detta är helt i 
enlighet med vad sjuksköterskorna i vår studie strävar efter då innebörden i sjuksköterskornas 
beskrivningar är att de efterfrågar föräldrarnas egenvårdsaktiviteter och stödjer dessa. Detta 
leder till att föräldrarna känner sig bekräftade och upplever sig ha kontroll över sin 
livssituation med barnet och har en naturlig delaktighet i vad som sker. Föräldrarna blir 
likvärdiga deltagare i vårdteamet kring barnet. Enligt Stang & Mittelmark (2008) minskar 
empowerment föräldrars maktlöshet genom att sjuksköterskan lyssnar, diskuterar, och stödjer 
föräldrar i att reflektera över sin verklighet, och ta itu med situationen där de befinner sig. 
Sjuksköterskorna i vår studie får föräldrarna att våga möta sina rädslor, vilja att lära sig och 
stärkas genom ömsesidigt lärande och stöd, och därigenom öka sitt självförtroende, sin känsla 
av kontroll och copingförmåga, vilket enligt Clark (2008) är tecken på empowerment.   
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Konklusion 
 
Denna studie ger insikter i sjuksköterskors upplevelser av den familjecentrerade vården när ett 
barn diagnostiserats med en hjärtmissbildning. Det framgick att sjuksköterskorna vinnlägger 
sig om att snabbt utveckla en tillitsfull relation till föräldrarna. Relationen utvecklas genom 
lyhördhet och respekt för varje unik familjs känslomässiga tillstånd och förmåga att behålla 
sin föräldraroll när det gäller basal omsorg och omvårdnad när barnet behöver vård på 
sjukhus. Sjuksköterskorna bekräftade föräldrarna som oumbärliga i vården av sitt barn och 
ingav föräldrarna mod att ha tilltro till sin egen förmåga att ta hand om sitt sjuka barn. 
Sjuksköterskornas viktigaste roll i den familjecentrerade vården var att undervisa, utbilda, 
handleda, uppmuntra, stötta och verka för ett gott sammarbete mellan personal och föräldrar. 
Resultatet har stora likheter med studier från andra områden inom familjecentrerad vård i 
barnsjukvården (Coyne, et al., 2011; Cooper et al., 2007); Bruns och Klein, 2005).  
 
Det behövs mer forskning för att identifiera vad det är i sjuksköterskornas familjecentrerade 
vård som har störst betydelse för att öka familjers välbefinnande. Ytterligare studier behövs 
också för att undersöka hur sjuksköterskor arbetar familjecentrerat och då skulle 
observationsstudier kunna vara en metod för att få ett tydligare perspektiv över hur 
sjuksköterskorna arbetar och föräldrarnas respons på den familjecentrerade vården.  
 
 
Kliniska implikationer 
 
Sjuksköterskornas upplevelser av familjecentrerad vård som belyses i denna studie har 
potentiella möjligheter att öka insikterna i hur sjuksköterskor inom barn-hjärtsjukvård utför 
familjecentrerad vård. Detta kan implementeras i barnsjukvården genom riktade 
utbildningsinsatser där sjuksköterskornas kompetens tydliggörs.  
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Bilaga 1 (3) 
 
Intervjuguide 
 
Öppningsfråga: 
Intervjun kommer att starta med en öppningsfråga: Vi skulle önska att du berättar om hur du 
arbetar familjecentrerat i omvårdnaden av barn med medfödda hjärtfel. Du väljer själv om du 
vill ta med någon vårdsituation i din berättelse. 
 
Intervjuområden: 
Relationer – bemötande av föräldrar och barn – vad är relation? 
Information – om avdelningens rutiner, broschyr, ronder, PAL, OAS/kontaktssk, fysiskt 
föräldrastöd  kost, hygien, kurator, psykolog etc   
Medbestämmande – kommunikation – hur kommuniceras barnets och föräldrarnas önskemål?  
Föräldradelaktighet/föräldraansvar i omsorg/omvårdnad och beslutsfattande i omvårdnad etc. 
Vilket ansvar ges/har föräldrarna i omsorgen/omvårdnaden – diskuteras ansvar? 
 
 
  
Bilaga 2 (3) 
                      INFORMATIONSBREV 
              2013-11-24 	  Institution	  för	  hälsa,	  vård	  och	  samhälle	  
 
 
Information till undersökningsperson 
 
Sjuksköterskans familjecentrerade vård bland barn med medfödda hjärtmissbildningar 
Du tillfrågas om deltagande i ovanstående studie.  
 
Familjecentrerad vård kännetecknas av en relation mellan vårdpersonal och föräldrar samt barn där 
föräldrar och vårdpersonal har delat ansvar för barnets vård. Det finns en hel del forskning om 
familjecentrerad vård inom barnsjukvården men inte med fokus på barn som föds med 
hjärtmissbildning. Syftet med studien är därför att beskriva hur sjuksköterskor inom barnsjukvården 
arbetar familjecentrat med familjer vars barn har en hjärtmissbildning.   
 
Metoden är intervju som beräknas ta cirka 60 minuter och genomförs av Enkeleta Berisha och 
Madeleine Crafoord. Vi erbjuder plats för intervju alternativt att du själv föreslår plats.  
 
Med Din tillåtelse vill vi gärna spela in intervjun på band. Inspelningen kommer att förvaras inlåst så 
att ingen obehörig kan ta del av den. Efter att studien slutförts förstörs det insamlade materialet.  
 
Deltagandet är helt frivilligt och Du kan avbryta när som helst utan att ange någon orsak. Resultatet 
av vår studie kommer att redovisas så att Du inte kan identifieras. Konfidentialitet garanteras. 
 
Om Du vill delta ber vi Dig underteckna samtyckesblanketten inom 7 dagar och lägga den i en låda, 
märkt med studiens titel, som placerats på avdelningen. Vi tömmer lådan regelbundet och kontaktar 
dig efter några dagar via telefon för att vid behov svara på ev. frågor och i samråd med dig bestämma 
tid och plats för intervjun.  
 
Studien ingår som ett examensarbete i specialistutbildningsprogrammet med inriktning mot 
barnsjuksköterska. 
 
Om Du har några frågor eller vill veta mer, ring eller skriv gärna till oss, vår handledare.  
 
Med vänlig hälsning 
 
Enkeleta Berisha 
Leg sjuksköterska          
070-0480948            
sjs08ebe@student.lu.se e-post: Studentadress  
 
Madeleine Crafoord 
Leg sjuksköterska        
073-9242383            
madeleine.crafoord.208@
student.lu.se 
Anita Lundqvist 
Handledare. Barnsjuksköt.  
Dr med vet. Inst för hälsa, vård och 
smh. Lunds universitet,  
Box 157, 221 00 Lund 
Tfn: 046-222 1813 
Anita.lundqvist@med.lu.se 
 
   
 
  
               Bilaga 3 (3) 
 
Samtyckesblankett       
 
 
Jag har tagit del av informationen om ”	  Sjuksköterskans familjecentrerade vård bland barn med 
medfödda hjärtmissbildningar” 
 
Jag har också tagit del av informationen att deltagandet är frivilligt och att jag kan avbryta när som 
helst utan att ange någon orsak.  
 
Härmed ger jag mitt samtycke till att bli intervjuad och att intervjun spelas in på band. 
 
 
 
Underskrift av undersökningsperson 
 
 
__________________________________ 
Ort, datum 
 
 
__________________________________ 
Underskrift  
 
 
__________________________________  
Telefonnummer 
 
 
 
Underskrift av student 
 
 
__________________________________ 
Ort, datum 
 
 
__________________________________ 
Underskrift 
 
 
__________________________________  
Telefonnummer 
 
 
 
 
Underskrift av student 
 
 
__________________________________ 
Ort, datum 
 
 
__________________________________ 
Underskrift 
 
 
__________________________________  
Telefonnummer 
 
 
 
